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Sammanfattning

Socialstyrelsen tillstyrker forslagen och delar bedémningarna i betdnkandet.
Organbevarande behandling ges i viss man redan i dag och 4r en nédvindig
forutsattning for att donation ska vara mdjlig. Socialstyrelsen &r positiv till att
organbevarande behandling som ges en mojlig donator regleras i lag. En lag-
reglering innebar att det tydliggérs under vilka forutséttningar organbevarande
behandling ska f& ges, vilket medfor en transparens och likformighet som &r
positiv bade for hilso- och sjukvarden och for allménheten.

Sirskilt om vissa forslag och bedomningar

7.3 Nir medicinska atgirder i donationssyfte ska kunna inledas

Socialstyrelsen tillstyrker forslaget och vill framféra att det ar viktigt att det
finns en tydligt definierad tidpunkt vid vilken medicinska &tgérder i donations-
syfte ska fa inledas (den sé kallade brytpunkten). Socialstyrelsen instimmer i att
det #@r forst nér det star klart att patientens liv inte gér att ridda och efter att ett
stillningstagande om att inte inléda eller inte fortsétta livsuppehallande behand-
ling har gjorts som organbevarande behandling ska fa ges. Innan brytpunkten ska
behandling ges endast for patientens egen skull.

8.3 Innehallet i organbevarande behandling

Socialstyrelsen tillstyrker forslaget i sak men anser att det i den fortsatta bered-
ningen kan finnas anledning att se 6ver utformningen av férslaget till 4 a § lagen
(1995:831) om transplantation m.m. Enligt den féreslagna bestimmelsen avses
med organbevarande behandling intensivvardsinsatser s& som respirator-
behandling och farmakologiska insatser samt andra 4tgérder for att bevara
organens funktion eller forbattra forutsittningarna for transplantation. Enligt
Socialstyrelsens mening bor en exemplifiering av vad som avses med
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intensivvardsinsatser hellre aterfinnas i lagens forarbeten én i lagtexten. Det
skulle dven gora bestimmelsen mer teknikneutral och 6ppen for att nya metoder
och behandlingar kan bli aktuella inom den organbevarande varden i framtiden.
Mot denna bakgrund anser Socialstyrelsen att det bor Gvervdgas om ledet ”sd
som respiratorbehandling och farmakologiska insatser” bor strykas i
bestdimmelsen.

8.4 Under vilka forutsittningar ska organbevarande behandling fa ges

Socialstyrelsen tillstyrker forslaget som anger under vilka férutséttningar organ-
bevarande behandling ska fa ges en mdéjlig donator. Socialstyrelsen delar upp-
fattningen att insatser endast far ges under forutsittning att de inte kan ansta till
efter doden.

Organbevarande behandling far enligt frslaget ges endast om den inte medfor
mer 4n ringa smérta eller ringa skada for den mdjlige donatorn. Socialstyrelsen
instimmer i att det bor inforas ett krav pa att den organbevarande behandlingen
inte fr orsaka mer 4n ringa smirta eller ringa skada. Socialstyrelsen anser att det
av forarbetena till lagen bor framgd vad som avses med ringa smérta och ringa
skada och att det bér beskrivas pé ett sddant sétt att det framgér att den organ-
bevarande behandlingen far ge upphov till endast mycket begrinsade smért-
fornimmelser, vilket i betinkandet (férfattningskommentaren) illustreras med
exemplet smérta fran ett nalstick som kan behovas for att ge smértlindrande
farmakologisk behandling.

Socialstyrelsen instdmmer i att organbevarande behandling endast far ges om
den inte forsvarar eller star i konflikt med medicinska insatser som ges for
patientens egen skull. Palliativ vrd och annan behandling som ér till for
patientens egen skull maste alltid ha foretrade framfor den organbevarande
behandlingen.

8.5 Begriinsningar i vilka insatser som fir vidtas

Socialstyrelsen delar bedémmingen att mer omfattande atgérder inte ska fa séttas
in endast i syfte att'mdjliggora donation. Socialstyrelsen anser att det bor framga:
av forarbetena vad det 4r som &r avgérande for att ett ingrepp ska anses vara en
mer omfattande &tgérd och att beskrivningen bor vara utformad pa ett sddant sétt
att den kan #ga giltighet dven i forhallande till nya metoder och behandlingar i
framtiden. Detta for att det ska vara mojligt for hélso- och sjukvérden att i ett
enskilt fall kunna bedéma vad som utgdr ett mer omfattande ingrepp.

8.6 Finns det anledning att tilldta att intubering och respiratorbehandling
far paborjas?

Socialstyrelsen instimmer i bedomningen att det i regel inte &r lampligt att
inleda intubering och respiratorvard pé en patient for ndgon annans skull.
Socialstyrelsen instimmer dven i slutsatsen att det vore ett mer omfattande



integritetsintring att inleda sddana insatser endast i organbevarande syfte,
sarskilt om det sedan visar sig att patienten har motsatt sig organdonation.
Socialstyrelsen instimmer ocksé i resonemanget om att intubering och respi-
ratorvard kan 3 inledas i organbevarande syfte i undantagsfall om patienten
uttryckligen samtyckt till sddana atgérder for att méjliggéra donation. Att infora
en sérskild ordning for detta vore emellertid svart att genomf6ra, och det ar
dessutom endast i sillsynta fall som patienten uttryckt sig s& bestimt och
specifikt att detta kan végas in.

Socialstyrelsen anser i likhet med utredningen att det kan finnas anledning att i
Okad utstrickning ta patienter som kommer in akut med livshotande tillstind och
initialt tveksam eller dalig prognos till intensivvarden for att under lugnare
forhallanden 4n pé akuten kunna gora en kvalificerad bedémning och prognos,
eftersom detta skulle kunna ridda liv. Det dr emellertid inte en friga om organ-
bevarande behandling utan om vérd for patientens egen skull. Det skulle kunna
ridda fler liv men skulle i forlingningen dven kunna leda till att fler av dem som
avlider kan donera sina organ.

8.7 Insatserna ska fi pigi bara under en begriinsad tid

Socialstyrelsen tillstyrker forslaget om en bestdmd tidsgréns for hur linge den
organbevarande behandlingen far pdgé, men med mdjlighet till en kortare tids
forlingning om det finns sérskilda skél. Ur ett etiskt perspektiv ar det viktigt
med en tidsgrins, bade for patientens egen skull och for de nérstiendes skull.

8.8 Organbevarande behandling ska vara tillitet tills den enskildes
instillning kunnat utredas

Socialstyrelsen tillstyrker forslaget om att organbevarande behandling ska vara
tilldten medan forutsittningarna for donation utreds och att det ska uppstéllas ett
skyndsamhetskrav for utredningen. Socialstyrelsen instimmer &ven i stéllnings-
tagandet i férfattningskommentaren att sérskild forsiktighet ar pdkallad nér det
giller t.ex. likemedelsbehandling som forbittrar resultatet av en transplantation
hos mottagaren och att sddana dtgérder — om mdjligt — bor sittas in fOrst efter att
samtyckesutredningen &r genomford.

9.2.3 Overviiganden avseende beslutsoformogna

Socialstyrelsen tillstyrker utredningens forslag om ett undantag for vuxna som &r
langvarigt beslutsoformdgna. Socialstyrelsen vill understryka vikten av att det i
undantagsbestdmmelsen framgar, som utredningen foresldr, att det ska vara
uppenbart att personen aldrig haft formaga att forstd innebdrden av och ta
stéllning till donation. Det &r viktigt att det inte uppstédr nagra gransdragnings-
problem kring vilken grad av funktionsnedséttning som ska krévas for att en
person ska omfattas av undantagsbestdmmelsen.



9.3.2 Overviiganden avseende barn

Socialstyrelsen delar bedémningen att det inte finns ndgot behov av att inféra
sarskilda bestammelser for barn. I betdnkandet anges att det saknas forarbets-
uttalanden om vilken roll virdnadshavarna ska ha vid donation fran avlidna som
dr barn. Socialstyrelsen anser att det kan finnas anledning att dverviga om det i
forarbeten bor fortydligas vilken roll vdrdnadshavarna har och vilken betydelse
barnets egen instéllning ska ha i friga om organbevarande behandling och
organdonation.

10.6 Overviganden avseende utredningen av den enskildes instillning

Socialstyrelsen delar beddmningen. Ett ként stillningstagande till donation
underlittar for bade nirstdende och hilso- och sjukvardspersonal om frigan om
donation uppkommer. Socialstyrelsen vill framhélla att det nationella donations-
registret hos Socialstyrelsen fyller en sérskilt viktig funktion i ramverket kring
donation. Sedan maj 2018 regleras donationsregistret genom férordningen
(2018:307) om donationsregister hos Socialstyrelsen. Donationsregistret skapar
férutsittningar for halso- och sjukvérden att beakta patienters autonomi och
sjilvbestdimmande. Donationsregistret r det enklaste och sékraste séttet att géra
sin vilja kénd eftersom vérden alltid har tillgéng till donationsregistret nir en
donationssituation uppstér. Det ar viktigt att nérstdende fir kinnedom om
stillningstagandet och Socialstyrelsen uppmanar darfér den som har registrerat
sig 1 donationsregistret eller har fyllt i ett donationskort att iven underritta sina
nérstdende om det gjorda stallningstagandet.

11.3.3 Overviiganden om niirstiendevetot

Socialstyrelsen tillstyrker forslaget. Socialstyrelsen anser att ett avskaffande av
nérstdendevetot har ett signalvirde och att det visar att den enskildes autonomi ar
en viktig grundprincip i hilso- och sjukvarden i stort och i donationsverksam-
heten. Det 4r den enskildes instéllning till donation som ska vara avgérande for
om donation ska f4 genomfbras eller inte. Socialstyrelsen anser att det ir positivt
att nérstaendes roll vid donationsutredningen renodlas till att vara en kiilla till
information om den mdéjlige donatorns instéllning. Det #r inte alltid de nér-
stdende vill eller kan axla ansvaret att fatta beslut om donation och det r dirfor
positivt att lyfta det ansvaret frén de nérstdende i en donationssituation.

12.5 Forslag om uppgiftsskyldighet

Socialstyrelsen tillstyrker forslaget om att inféra en uppgiftsskyldighet. Férslaget
16ser till viss del problemet med att sekretess for bl.a. enskildas hélsotillstdnd
géller mellan vardgivare och att en menprévning dérfor behéver goras i varje
enskilt fall innan sddana uppgifter limnas ut i samband med en utredning av de
medicinska fSrutséttningarna fr donation. Forslaget ar séledes ett steg pa viigen
mot ett enklare informationsutbyte mellan vardgivare inom donations- och trans-
plantationsomradet, vilket Socialstyrelsen vilkommar. Socialstyrelsen vill dock



framhélla att det finns behov av att férenkla informationséverforingen ytterligare
inom donations- och transplantationsverksamheten, &ven om det &r en friga som
inte har omfattats av Donationsutredningens uppdrag (se Socialstyrelsens hem-
stillan om Sversyn av hilso- och sjukvardssekretessen avseende donations- och
transplantationsverksamhet, 2012-05-25, dnr 34197/2012).

Beslut i detta drende har fattats av stallforetradande generaldirektéren Urban
Lindberg. I den slutliga handldggningen har avdelningscheferna Erik Hoglund,
Thomas Lindén och Natalia Borg, chefsjuristen Par Odman och tillfésrordnade
enhetschefen Emil Bergschold deltagit. Juristen Carina Négling har varit fére-
dragande.
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